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Summary: The primary goal of epilepsy treatment is to enhance 
patients’ quality of life (QOL) including medical, psychosocial and 
cognitive function as well as control of seizure. We reviewed the li-
teratures on the objective methods to evaluate QOL and several risk 
factors for QOL outcome of antiepileptic drug (AED), especially to-
piramate. Several factors such as age, increased seizure severity, low 
socioeconomic state, longer duration of AED treatment, side-effect 
of AED, polytherapy and refractory epilepsy were related to low QOL. 
Topiramate significantly reduces seizure frequency and improves 
quality of life including energy/fatigue, anxiety, self-esteem, concen-
tration, memory, language, cognition, social activity, behavior pro-
blem and general health in childhood epilepsy. (J Korean Epilep Soc 
2008;12(Supplement 1):71-77) 
 




서     론 
 
소아 간질은 소아 청소년 시기의 만성 신경 질환 중 가
장 빈도가 높은 질환이다. 과거에는 간질 치료의 목적이 
발작의 조절이었으나 최근에는 발작의 조절뿐 아니라 인
지적, 신체적, 심리적 기능 인자 등을 고려하여 환자 원래
의 라이프스타일을 유지시켜주는데 목적을 둔다. 간질 치
료는 환자뿐 아니라 가족, 사회(특히, 비용) 측면에서 종
합적으로 접근되어야 한다. 간질은 만성 질환으로 그 자체
에 의한 것뿐만 아니라 환아에 대한 학업 성취도, 사회적
인 냉대, 치료비용과 같은 복합적인 문제를 함께 가지기 
때문에 환아 가족은 물론, 구성 사회에 대해 다른 질병보
다 더 큰 영향을 주며 환아 자신의 삶의 질(Quality of 
Life: QOL)에도 큰 영향을 미친다. 이러한 이유로 최근 
간질 환자들의 삶의 질에 대한 연구가 활발히 이루어지고 
있다. 간질 환자에서 삶의 질에 대한 연구 결과들을 살펴
보면, 삶의 질에 영향을 주는 여러 가지 요소들 중 발작 
조절이 삶의 질을 향상시키는데 가장 중요한 요소라고 하
였다.1-4 이런 관심을 반영하듯이, 지난 10여 년 간, 간질
환자의 삶의 질을 측정하는 여러 종류의 척도들이 많이 개
발되고 있다. 이런 척도들을 이용하여 간질이 개개인의 삶
의 질에 어떤 영향을 미치는지 평가하고, topiramate가 간
질 환자들의 삶의 질 개선에 도움을 줄 수 있는지 살펴 보
았다. 
 
본     론 
 
간질환자의 삶의 질 평가 방법 
삶의 질 평가는 처음에 독일에서 시작되었는데 독일의 
신경과와 정신과 의사들이 팀을 만들어 항경련제 약물 치
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료에 따른 부작용과 효과를 알아보기 위해 HRQOL(Hea-
lth Related QOL) 질문지를 개발했다. 열 가지 질환의 연
관성과 일반적인 방법을 조합한 것으로 항경련제들의 작
용 차이점을 조사하고 만족스러운 정신적 특성과 민감도
를 보고 하였다. 소아나 청소년기에 HRQOL를 알아볼 수 
있는 검사 방법은 워낙 다양한 시도가 많아서 세계적으로 
통일된 방법은 없다. 보통 6세 이전, 6세에서 12세, 12세
에서 16세까지로 나누어 검사하는 경우가 많다. 6세 이전
은 삶의 질을 논하기가 어려워 주로 보호자에 의한 설문
으로 평가를 하게 되는데 가장 많이 사용되는 검사가 Ha-
gus Restriction in Childhood Scale (HARCES)다. 이는 
간질의 정신적인 면이나 감정적인 면보다는 주로 이학적
이고 신체적인 객관적인 영역의 정보와 기능의 상태를 측
정하는 검사 방법으로 질환의 심한 정도를 측정하여 신체
적, 정서적, 인지적 기능과 사회적인 역학 등 전반적인 삶
의 질을 평가한다.5-7 HARCES보다 주관적이고 구체적인 
검사로는 Hague Seizure Severity Scale (HASS)와 Ha-
gues Side Effect Scale (HASES) 등이 있다. 
6세 이상에서는 부모를 통하지 않고 환아로부터 직접 
정보를 얻을 수 있게 되는데 가장 대표적인 검사로는 Du-
tch Children’s QoL(DUCATQOL)가 있다. 이는 주로 
7세에서 15세 사이 소아에서 일상 생활 기능의 질을 평가
하여 측정하여 주로 소아의 일상 생활 기능 중 정서적인 
평가를 하는데 유용하다. 가족의 기능, 신체적인 면, 감정
적인 면, 사회적인 면의 4가지 영역으로 구성되며 모두 
25개의 항목을 각각 5점 만점으로 하여 점수를 준다.8 다
른 검사로는 15세 이상의 청소년 검사에 유용한 TAAQOL 
(TNO-AZL Adult Quality of Life questionnaire)이 있
다.9 이 검사는 주로 개인의 건강상의 문제에 대한 각자의 
정서적인 반응을 측정하여 건강 상태를 평가하는 것으로 
4개의 영역에 12가지의 척도로 구분된 45개 항목으로 구
성되어 있다. 12가지 척도에는 전반적인 운동 기능, 미세 
운동 기능, 인지 기능, 수면의 질과 양, 통증, 사회적인 접
촉 관계, 일상 행동, 성 생활, 일반적인 생활력, 행복 지수, 
분노, 우울증의 정도 등이 있다.10 
12세 이상에서 많이 이용되는 객관적인 검사로 Child 
Health Questionnaire (CHQ)가 있는데 이는 미국의 표
준이 되는 대표적인 검사이다. 게다가 스페인, 프랑스, 네
덜란드, 이태리, 그리스, 스웨덴, 노르웨이, 멕시코, 포르투
갈 등의 언어로도 번역이 되어 사용된다. 총 571페이지
로 14개 항목의 건강 상태를 구분하여 나열하였고 5세 이
상의 소아나 청소년을 전문적으로 평가할 수 있다.11 전반
적인 건강 상태, 가족 유대감, 신체적인 기능, 건강상의 변
화, 학교생활, 신체의 통증이나 불편함, 행동의 문제, 자존
심 평가, 정신 건강, 가족생활의 제한점 여부, 부모에 대
한 정서적인 영향 등을 평가한다. 책자뿐 만 아니라 디스
켓으로도 발간되어 온라인상의 검사도 가능하다. 이밖에 
CHIP (The Child Health and Illness Profile)과 16D 
(the sixteen-Dimensional Health-Related Measure)
는 청소년들에 대한 일반적이고 포괄적인 측정방법인데 이 
방법은 폭넓게 사용되기에는 아직 부족하며, 이 측정방법
에 의한 결과가 신뢰를 얻기 위한 엄격한 테스트도 거치
지 않았다.12,13 QOLPAV (The 54-item Quality of Life 
Profile: Adolescent Version)은 기능의 세가지 넓은 범
주들(being, belonging, becoming)을 검사하여 캐나다 
청소년 160명을 대상으로 신빙성과 신뢰성을 검증 받은 
바 있지만, 간질발작환자에서 전폭적으로 적용하기에는 무
리가 있다.14 현존하는 측정방법들과 참고문헌, 전문가 의
견을 토대로 작성하여 의미 있는 세부조항(items)으로 구
성된 QOLIE-AD-48 (Quality of Life Instrument for 
Adolescents)은 11세부터 17세까지 간질이 있는 청소년
들을 대상으로 테스트되어 8개의 척도와 48항목으로 구
성된다.15 즉, 간질충격 12항목, 기억력과 집중력 10항목, 
간질에 대한 태도 4항목, 신체기능 5항목, 간질징후 6항
목, 사회적 지원 4항목, 종합적인 학교생활 4항목, 건강 
정도 인지 3항목 그리고 종합적인 점수 등이다. 이 방법
은 자가 질문을 통해 15~20분 안에 간질에 대한 궁금증
을 해결한다. 심리측정학적 방법을 통한 분석은 내적, 외
적 타당성과 검사자의 내적 심리상태가 좋은 상태에서 테
스트를 거듭했을 때의 신뢰성이 좋다. 
소아 간질 환아의 삶의 질 척도로서 Sabaz 등16이 개발
한 총 73개의 문항으로 이루어져 있는 부모 평정식 질문
지인 QOLCE (Quality of Life in Childhood Epilepsy 
Questionnaire)가 있다. 각 문항은 16개의 척도(physical 
restrictions, energy/fatigue, depression, anxiety, con-
trol/helpness, self-esteem, attention/concentration, 
memory, language, other cognitive processes, social 
interactions, social activities, stigma item, behavior, 
general heal item, quality of life item)로 나뉘어져 있
으며, 각 문항에 대한 점수가 높을 수록 더 나은 삶의 질
을 나타낸다. QOLCE는 발작의 중증도와 항경련제의 효
과 등에 민감하며 간질 환아의 삶의 질을 평가하는데 믿
을만하고 신뢰도 있는 검사이다.16,21,43 QOLCE를 우리나
라 실정에 맞게 Lim17 등이 번역한 K-QOLCE (Korean 
version of the Quality of Life in Childhood Epilepsy 
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총 42개의 문항에 신체기능(physical function; 7문항), 
인지기능(cognitive function; 9문항), 감정 및 심리적 안
녕감(emotional well-being; 10문항), 사회적 기능(so-
cial function; 5문항) 그리고 행동문제(behavior; 9문항)
의 5가지 영역에 13개 다문항 질문으로 된 하위척도로 이
루어져 있고 일반 건강(General health)과 삶의 질(Qua-
lity of life)의 2개 척도는 단 문항 질문으로 구성되어 있
다. 42개 각각의 문항은 0점부터 100점으로 환산되어 점
수가 높을수록 더 나은 삶의 질을 나타낸다. 
 
간질환자에서의 삶의 질에 대한 연구 
삶의 질이란 추상적이고 복합적인 용어로 인간의 삶을 
평가하는데 있어 정신적, 신체적, 사회, 경제적 영역에서 
개인이 자각하는 주관적인 관점을 의미하며, 행복이나 삶
의 가치 개념으로 사용되거나 생활에 대한 만족의 정도를 
나타낸다. 그러나 삶의 질이라는 주관적인 가치를 객관적
인 평가로 자료화 하는 것은 매우 어렵고 특히 소아나 청
소년처럼 개인 주관적인 표현이 어려운 시기에 삶의 질을 
평가하는 것은 더더욱 어려움이 따른다.5 성장시기에 느끼
는 개인적인 책임감, 흥미, 발달단계와 같은 생활능력 등
을 적절하게 반영하여 평가 하기에는 일반적인 성인에 대
한 평가 기준을 단순히 변형한 것으로 평가하기에는 무리
수가 있어 소아와 청소년의 삶의 질을 측정하는 것은 어
른을 측정하는 것보다 훨씬 늦게 개발되었다. 특히 청소
년과 아이들은 평가 연령에 따라 결과가 변할 수 있기 때
문에 새롭게 교정 되어야 하고 이러한 어려움을 해결하기 
위해 현재까지도 여러 곳에서 평가 방법을 개발하고 있다. 
언어와 지적 능력이 어느 정도 갖춰져 있는 환아의 경우, 
HRQOL의 평가를 직접 할 수 있지만 언어와 지적 능력
이 부족한 환아는 부모님이나 돌보는 사람을 통해 평가해
야 되기 때문에 소아에 대한 정확한 평가가 어렵다.18 간
질 환아에 있어 삶의 질은 중요한 가치 척도로 인식되고 
있으며 최근에는 발작 조절뿐 아니라 삶의 질을 향상시켜 
좀더 나은 삶을 영위할 수 있도록 하는데 초점을 두고 있
다. 이런 관심을 반영하듯이, 지난 10여 년 간, 간질환자
의 삶의 질을 측정하는 여러 종류의 척도들이 많이 개발
되고 있다. 한국에서도 QOLIE (Quality Of Life In Epile-
psy)와 QOLCE (Quality Of Life in Childhood Epilepsy)
와 같은 보편적 척도들이 한국판으로 개발 되었다.17,19 Kim 
등20은 발병 연령이 늦을수록, 유병 기간이 길수록, 복용 
약물 개수가 많을수록, 약물 복용 기간이 길수록 삶의 질
이 저하되는 것을 관찰하였고, 성별, 부모의 학력, 경제상
태, 지난 4주간의 발병 빈도와는 통계학적 유의성이 없다
고 보고하였다. 간질이라는 질환에 대한 충격의 정도, 기
억과 집중력, 질병에 대한 태도, 사회적 지지도, 스티그마
(stigma), 일반적 건강상태 등 삶의 질에 영향을 미치는 
요소들에 대한 연구결과에서는 대부분 나이가 많을 수록, 
발작의 중증도가 심할수록, 약물의 부작용이 많을수록, 사
회경제력이 낮을수록, 난치성 간질을 동반하는 경우 지능
이 낮을수록 QOL이 낮은 것으로 나타났다.28,43 
 
간질의 위험과 항경련제 치료의 효과 
간질환자는 건강인 또는 다른 만성 질환자에 비해 낮은 
점수의 QOL를 보인다. 대부분의 QOL연구에서 간질의 영
향은 주로 모집단 기준의 조사보다는 병원 기준으로 이루
어져 왔다. Baker 등이 975명의 환자를 대상으로 한 연
구에서 발작이 조절된 군과 발작이 한 달에 1회 이상 지
속된 군을 불안, 우울과 QOL의 8가지 영역을 비교하였는
데, 발작이 지속된 군에서 상대적으로 불안(44 vs. 13%)
과 우울(21 vs. 4%)이 높았고, QOL의 6가지 영역에서 
두 군 간에 30% 이상 차이가 났다.22 항경련제의 치료 효
과는 전통적으로 발작 횟수의 감소 또는 발작의 강도를 
측정함으로써 평가했으나 최근에는 약물에 의한 부작용 등
을 포함하여 환자의 행복과 삶의 질 측면에서 치료효과를 
평가한다. 우울, 기분 저하, 집중력 및 기억력 저하, 불면, 
소화장애, 체중 변화 등의 항경련제의 부작용으로 인해 현
저한 삶의 질 저하를 초래할 수 있다. 결과적으로 항경련
제의 효과에 대한 평가는 발작의 조절뿐 아니라 인지, 육
체적, 심리적 기능 인자 등의 QOL을 함께 고려하여 이루
어진다.23,24 발작 횟수는 QOL를 평가하는 가장 중요한 예
측 인자로서 단기간 연구에서 항경련제 투여로 발작 횟
수가 감소함에 따라 QOL이 향상되는 것으로 알려져 있
다.25-27 이렇듯 발작의 중증도는 삶의 질에 지대한 영향
을 미치지만, QOLCE의 하부척도 중 자존감(self-este-
em)과는 연관성이 없으며,16 항경련제 약물의 개수가 많
을수록 QOL이 낮아지는데 특히 언어와 기억에서 영향을 
많이 받는 것으로 보고되어 있다.29 
 
삶의 질 측면에서 Topiramate의 효과 
Topiramate은 부분 발작과 전신 강직-간대 발작 환자
에서 보조 또는 단독치료로 투여 용량에 따라 환자의 27~ 
50.6%에서 매우 효과적이다.30 유창한 언어, 기억력, 정신
운동 속도 영역에서 인지기능 저하를 초래할 수 있으나 
조절 군, 증량속도, 재검사 간격, 신경심리학적 검사 등에 
따라 결과가 다르게 나타났고, 점진적인 증량과 초기 용량






Quality of Life 
 74 █ 대한간질학회지 █ 2008;12(Supplement 1):71-77 
또한 인지기능 저하는 Topiramate를 중단한 후에 정상으
로 회복되었고 약물 증량 기간 동안 특히 인지기능이 저
하되었으나 유지기간에 도달한 후에는 개선되는 것으로 
관찰되었다.36 
소아 간질환자에서 QOL과 항경련제 치료에 대한 연구
는 거의 없으며, 성인 간질환자에서 QOL과 Topiramate
에 관련된 연구도 흔하지 않고 QOL측정 방법과 대상이 
서로 다르기 때문에 결과를 비교하기가 쉽지 않다(Table 
1). 성인을 대상으로 한 연구 결과를 살펴보면, 인지장애
가 있는 간질환자, 난치성 간질 환자에게 Topiramte로 
부가적 치료를 하여 발작 빈도와 강도를 감소시키고 QOL
를 향상시켰으며 lamotrigine과의 비교 연구에서도 효과, 
약물 순응도 및 삶의 질 측면에서 비슷한 결과를 보였다. 
37-39 소아 간질 환자를 대상으로 한 연구 결과를 보면, 
Topiramate을 복용중인 간질환자에서 약의 증량속도는 
인지와 행동 이상에 관련이 없었고 정신 지체가 동반된 
간질환자에서 인지와 행동에 부작용이 있었으나 다른 약
물에 비해 발작 조절이 잘 되기 때문에 계속 사용한다는 
보고도 있다.40,41 그 동안 연구 결과의 일부에서 Topiram-
tate가 QOL에 부정적인 효과가 있다고 알려져 있으나, 초
기 용량을 소량으로 서서히 증량하면 심각한 부작용 없
이 사용할 수 있다. 
 
간질 환자에서의 토피라메이트 투여 후 삶의 질 변화에 대
한 전향적, 관찰적, 다기관 국내 연구(Prospective, Obser-
vational, Multi-center study to assess the effect of To-
piramate on Quality of Life in Epileptic patients) 
국내에서 topiramate와 소아 간질 환아의 삶의 질(Qu- 
Table 1. Studies of the impact of TPM and other AEDs on quality of life in children and adults 
Reference (year 
of publication) 
Study design; sample 
size comparators Country Type of instrument 
Type of 
epilepsy Follow -up Findings 




































Behavioral and cognitive 
abnormalities in 
children treated with topiramate 
do not appear 
to be related to the rate of 
dosage increase 
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Topiramate significantly reduces 
seizure severity-an important 
aspect of HRQOL-when 
administered as adjunctive 
therapy to anticonvulsant therapy 
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adults with epilepsy 
tiagabine and 
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In patients taking topiramte, 
Initially negatively affected 
HRQOL returns to baseline in 
the long run on a descriptive level 
 






















































Topiramate reduces seizure 
frequency in patients 
with epilepsy and intellectual 
disability without the added 
burden of behavior effects, 
and was potentially 
advantageous to physical 
well-being 
 










































Topiramte can have significant 
adverse cognitive 
and bebavioral side effects, 
even in mentally disabled 
children and adolescents 
 
 
QOLAS, Quality of Life Assessment Schedule; HRQOL, Health Related Quality of Life; EOS, Epilepsy Outcome Scale; ABC, Aberrant 
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ality of life childhood epilepsy)에 대한 연구는 현재까
지 전무한 실정이다. 2007년 국내에서 소아 간질 환자에
서 topiramate 투여 전 후의 삶의 질에 관한 연구에 따
르면, topiramate는 간질 치료의 효과도 좋을 뿐 아니라, 
삶의 질에서도 긍정적인 효과를 보였다.44 이 연구는 663
명의 피험자를 대상으로 실시한 전향적, 관찰적, 다기관 
연구로서, 2세 이상 18세 미만의 모든 종류의 소아 간질
환아 중 지난 1년 동안 topiramate를 복용한 적이 없는 
환자를 대상으로 한국판 Quality of Life in Childhood Epi-
lepsy Questionnaire (K-QOLCE)를 이용하여 설문 조
사를 시행하였으며 효과 부족, 부작용 때문에 Baseline에
서 복용한 약제를 변경하거나 6개월 이후의 종료 방문시 
설문에 성실히 응하지 않았던 185명을 제외하였다. Base-
line 방문과 6개월 이후의 종료 방문으로 종료 방문 시 
다시 지난 6개월 간의 경련 발작 횟수, K-QOLCE, 약물
의 부작용을 평가하였다. 최종 연구 대상 478명 중 남자 
환자는 282(59%)명, 여자환자는 196(41%)명이었고 
연령군은 학령전기(6세미만) 100(20.9%)명, 학동기(6~ 
11세 미만) 204(42.7%)명, 사춘기(11~18세) 174(36. 
4%)명이었다(Table 2). 발작회수 감소율인 반응율은 50% 
이상인 환아가 89%(426명)이었고, 이중 100% 발작 소
실을 보인 경우(seizure free)는 62.8%(300명)이었다. 
Topiramate만을 단독요법으로 사용한 경우가 복합 항경
련제를 사용한 경우보다 발작회수 감소율이 통계적으로 유
의하게 높았고 부분발작에서 전신발작보다도 발작횟수 감
소율이 높았지만 통계적으로 유의하지는 않았다(Table 3). 
약물치료 6개월 후 에너지/피로, 염려, 자존심, 집중, 기
억력, 언어능력, 다른 인지능력, 사회활동, 행동문제, 일반 
건강의 각 문항(전체 15문항 중 11문항에서)의 삶의 질이 
Table 3. The effect of topiramate on seizure reduction in childhood epilepsy 
Seizure reduction rate 
 
<50% 50-75% 75-90% >90% Seizure free 
Total 
Monotherapy 21 27 04 05 203 260 
Polytherapy 31 39 36 15 097 218 
Total 52 66 40 20 300 478 
P<0.001 
 
Seizure reduction rate 
Seizure type <50% 50-75% 75-90% >90% Seizure free Total 
Partial 34 40 32 12 210 324 
Generalized 18 26 08 08 090 154 
Total 52 66 40 20 300 478 
P=0.269 
 
Table 2. Demographics and characteristics of patients with epi-
lepsy 
Profiles Number of patients (%) 
Gender  
Male 282 (59) 
Female 196 (41) 
Age (year, mean±SD) 9.2±3.8 
Seizure onset (year, mean±SD) 7.5±4.1 
Duration of seizure (year, mean±SD) 2.1±3.0 
Epilepsy classification  
Generalized seizure 154 (32.2) 
Idiopathic 064 (41.6) 
Symptomatic 065 (42.2) 
Cryptogenic 025 (16.2) 
Partial seizure 324 (67.8) 
Idiopathic 192 (59.2) 
Symptomatic 074 (22.8) 
Cryptogenic 058 (18.0) 
 
Table 4. The mean score on each K-QOLCE scale for baseline 
and end visit 
K-QOLCE scale Baseline score (Mean±SD) 
End score 
(Mean±SD) P-value 
Physical restriction 31.0±20.1 32.5±20.9 0.078 
Energy/fatigue 36.1±20.2 39.3±19.9 <0.05 
Depression 48.3±22.6 49.2±22.7 0.443 
Anxiety 41.3±20.9 46.0±20.6 <0.05 
Control/helplessness 44.3±25.7 46.1±24.8 0.144 
Self-esteem 42.9±20.4 45.5±20.1 <0.05 
Concentration 32.9±23.6 37.3±23.7 <0.05 
Memory 37.9±25.8 42.8±25.1 <0.05 
Language 31.9±25.2 36.8±26.0 <0.05 
Other cognition 36.4±26.1 40.1±25.6 <0.05 
Social activities 35.2±24.7 38.3±25.2 <0.05 
Social interaction 34.9±28.0 35.2±23.5 0.858 
Behaviors 36.8±15.0 50.0±13.0 <0.05 
General health 36.7±28.2 39.8±27.9 <0.05 
Quality of life 44.4±27.6 45.4±26.0 0.529 
Scores are on a 0-100 point scale, with higher scores indicating
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통계학적으로 유의하게 높아졌음을 알 수 있었다(Table 4). 
 
결     론 
 
간질 환자에서 치료의 목적은 발작 조절뿐 아니라 삶의 
질의 개선에 있으므로 삶의 질 향상을 위한 여러 인자들
을 함께 고려하여 치료해야 한다. 특히 Topiramate의 경
우 삶의 질 향상에 도움을 줄 수 있는 항경련제로 이런 목
적으로도 사용이 고려된다. 
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